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はじめに
近年、公共政策としてのがん対策は、当事者の意向が尊重される施策
になってきている。国のがん対策推進基本計画（以下「がん基本計画」）に
「がんとの共生」が明記され、地域ごとのがん治療の水準も均てん化さ
れつつある。がん患者の意見が社会的共通資本
1)
としてのがん医療に欠く
ことのできない存在になってきた
2)
ことは、「がん対策における当事者参
画の成果」だといえよう。これらの成果は後に詳しく述べる。しかし、
現時点において、当事者参画はされつつあるものの、決して十分とはい
えない。そのため、がん医療における患者満足度に格差が認められるの
ではないかと思われる。
がん対策の充実は、最終目標として「がんに罹患する人が減り、がん
の年齢調整死亡率が下がり、かつ、どこでがんに罹患しても、安心・安
全な治療・療養が選択でき、充実した人生を全うできる日本であるこ
と」とすることには異論はないであろう。この最終目標達成までの過程
を可視化するために、後述する「がん対策の最終目標に到達するための
ロジック・モデル」を構築してみると、いくつかの課題がみえてくる。
本稿では、課題解決の方向性として「患者の満足度」向上に焦点を絞
り、がん対策の最終目標に近づくための一つのアプローチとして当事者
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が満足できるがん対策とするために、「がん対策策定過程において、今
後の当事者参画はどうあるべきか」というリサーチクエスチョンをた
て、がん対策の歴史におけるエポックメイキングを中心に過去を振り返
り、現在を分析し、今後の展開につなげることを試みたいと思う。
第⚑章：日本のがん対策策定における当事者参画の歴史
2018 年現在、日本の「悪性新生物（以下「がん」）をめぐる状況をみる
と、国民の二人に一人が一生涯のうちにがんに罹患し、三人に一人はが
んで亡くなる
3)
。日本人の死因の推移をみると、1981 年よりがんがトッ
プとなり、高齢化と共に罹患数は増え続けていく
4)
（厚生労働省『人口動態
統計年報 主要統計表（死亡：第⚗表）』（図-⚑）。高齢化が進む日本におい
て、「遺伝子変異」というがん発生の仕組みを考えると、この傾向は今
後も続いていく。
このような状況の中、国は、「がん」が日本人の死因の⚒位となった
1953 年ごろから、がん対策を成人病対策として行ってきたが、1958 年
から「がん」に特化した対策とした。そして 2006 年には議員立法にて、
がん対策の法的根拠であるがん対策基本法（2016 年 12 月改正）（以下「がん
基本法」）が全会一致で成立した。この時期、がん領域においても、松下
の言う政策型思考の自立を持ち、がん患者等の市民（当事者）が公共政
策の主体になり始めたといえるのではないだろうか
5)
。
2007 年⚔月に同法が施行されたことにより、厚生労働省を事務局と
したがん対策推進協議会（以下「がん協議会」）が設置された
6)
。当事者は、
国での基本方針の策定に参画し、次第に多くの都道府県のがん対策にも
影響力を持つようになる。この背景には、民間の組織としてがん対策へ
の当事者参画のための研修会を全国規模で開催してきている「がん政策
サミット」の存在がある
7)
。その結果、各都道府県のがん計画にも多くの
当事者が参画し、「がん対策を推進するための条例（以下「がん条例」）が
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策定されていく。
日本のがん対策策定における当事者参画の歴史を振り返ると、国の政
策としてがんに特化した対策を策定し始めた 1953 年ころから始まり今
に至っている。そこで、現在までの参画の流れを⚓つの期間に分け、そ
れらを仮に「黎明期」「萌芽期」「成長期」と命名し、以下⚓節に分けて
患者参画の歴史を述べる。
第⚑節 黎明期（1953 年から 1978 年）
1953 年に、「がん」は日本の死因の二位となる（図-⚑）。それを受け
厚生省（現在は厚生労働省）は 1956 年に「成人病予防対策協議連絡会」を
設置する。1958 年からは悪性新生物実態調
8)
を実施している。この当時
のがん対策では、主役としての国民やがんの経験知を持っている当事者
には全く触れていない。1961 年には国立がんセンター（現在は国立がん研
究センター）設立準備室が設置され、がん研究に対しての国庫助成も開
始された。続いて 1965 年に、政務次官会議がん対策小委員会は「がん
対策の推進について」を決議し
9)
、その後の本格的ながん対策につなが
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図-⚑ 主な死因別にみた日本人の死亡率の推移（人口 10 万対）
出典 2012 年までのデータである厚生労働白書平成 29 年度版に、「厚生労働省政策統括官付
人口動態・保健社会統計室『人口動態統計』2017」資料を追加して筆者作成
※ 「死亡率」とは、人口 10 万人当たりのその年の死亡者数を表す。
り、10 年間のスパンで見直されていく（小林 2007：56-57）。
このような状況の中、がん対策に当事者が参画していく環境が整えら
れていく背景には、一人の乳がん患者の強い想いがあった。1978 年、
ワット隆子氏が、毎日新聞「編集者への手紙」に投稿した文章が掲載さ
れたのがきっかけであろう。
彼女のこの行動が「乳がん患者会」誕生の起爆剤となり、入院期間が
目に見えて短縮されていく環境の中（図-⚒参照）で大きな意味を持つよ
うになる。
がんが不治の病だと思われ、カミングアウトすらできなかった 1978
年における彼女の行動は一つのエポックメイキングとなる。そこで、が
んが日本人の死因の二位となった 1953 年から 1978 年までを当事者参画
の「黎明期」とする。
第⚒節 萌芽期（1978 年から 2004 年）
この頃から日本の自治体は、松下の表現する「農村型社会」から「都
市型社会」に移行し始めた。「それぞれ専門をもつ市民からなる市民活
動が国の省庁官僚の水準を超えはじめますが、（以下省略）」と松下は述
べている（松下 1999：7）。課題解決のために必要とされた市民活動は、
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図-⚒ 悪性新生物治療における在院に数年次推移
出典 厚生労働省 2014 年患者調査の概況より筆者作成
「オカミ」が提供する「問題解決型」の政策・制度的思考を超え、質的
にも時間的にも必要とされる形で必要とする人に提供され始める。「問
題解決型」の政策・制度的思考もしくは公共政策として、自分たちの必
要だと思うことを行政が行う前に、もしくは行政とは違う発想で実現す
るため、施策として提案する活動が始まったといえる。多くの市民活動
とともに、がん領域においても、特筆すべき市民活動が行われるように
なる。
例えば、がん患者本人である広島県の膵臓がん治療中だった故・新山
義昭氏（63 歳で診断、享年 68 歳）が、ドラッグラグ
10)
を訴え、がん対策にお
ける市民参画意識を高めた
11)
。2004 年 10 月、政府の官製市場民間開放委
員会
12)
を傍聴していたある男性の「不規則発言」も大きなきっかけとなっ
た。混合診療
13)
解禁をめぐっての議論中に起こった不規則発言のことであ
る
14)
。共鳴するように民間でもがん対策の遅れを指摘するようになり、当
事者視点で声を上げる活動が活発となる
15)
。この当時、社会保障費の増大
につながる新たながん対策が検討されることは期待できない時代だった
が、国会議員に、希少がんに罹患しつつも精力的に「命」に係わる議員
活動を続けていた故・山本孝史参議院議員（胸腺がん、享年 58 歳）がいた
ことにより、当事者主体のがん対策が法整備されるようになっていく
（田村光代 2008：50-53）。これらの動きは、当事者側だけの変化だけでは
なく、立法府によるところも大きかった。坂口力厚生大臣（2000 年
～2004 年）、後任の尾辻秀久厚生労働大臣（2004 年～2005 年）らとの「協
働体制
16)
」も大きなけん引力となった（山本 2008：150）。このような動き
をもとに、1978 年から 2004 年までを「萌芽期」と呼ぶことにする。
第⚓節 成長期（2004 年から 2018 年（現在））
「がん対策推進本部」が設置され国会議員ががん対策に大きな関心を
寄せるようになり、2005 年には厚生労働大臣を筆頭とした「がん対策
推進本部」が設置される。基本法成立に向け超党派による「国会がん患
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者と家族の会」（代表世話人・尾辻秀久）も結成される
17)
。「がん」という専
門的体験を持つ市民からなる市民活動が国の省庁官僚の水準を超え、党
派をも超えた市民文化ないし公共性を持った社会・理論の状況変化を起
こしたことになる。この状況は、松下の言うように「日本の市民文化な
いし社会・理論の状況変化として画期性をもつ」事だったといえる（松
下 1999：⚗）。その結果、2006 年⚖月⚗日、厚生労働省内にがん患者も
構成員とする「がん対策推進協議会」設置の提案がなされることとなる
（小林 2007：58-59）。まさに公共政策としてのがん医療政策立案に当事
者が参画することが決まった瞬間である
18)
。この年には厚生労働省健康局
内に、新たに「がん対策推進室」が設置される。連動するようにがん対
策予算も増加していく（図-⚓）
19)
。
このようななかでも、当事者は相も変わらず傍聴だけが許され、委員
会等の政策立案の場で構成員となることはできなかった。そのため、同
年⚑月に開催された「第⚔回がん医療水準均てん化
20)
の推進に関する検討
会」終了後、傍聴していた故・佐藤均氏は座長の垣添忠生氏に、「患者
の声も聞いてください。検討会の報告書に反映していただきたいので
す」と手紙を手渡した（本田 2008：364）。その後、厚生労働省と患者団
体等当事者との意見交換会が複数回開催され、当事者の目的意識は急速
に結集する。2005 年⚕月、大阪 NHK ホールにて開催された「第⚑回
がん患者大集会
21)
」では、その場で当時の厚生労働大臣尾辻秀久に、がん
医療の均てん化や信頼できるがん情報センター
22)
の設置などを訴え、「が
ん対策本部」設置につながる。加えて、2006 年には国立がん研究セン
ター
23)
に「がん対策情報センター」が開設される。同年⚖月には、各党派
から出されていた「がん対策基本法案」が一つにまとまり、衆議院本会
議でがん基本法が 19 項目の付帯決議をつけ全会一致で可決・成立する
運びとなる。その後、がん基本法に基づき、当事者が参画してがん基本
計画案が策定されていく。各都道府県は国が公開したがん基本計画に基
づき、地域の実情に沿った「がん対策推進計画（以下がん計画）」を策定
24)
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していく（国の模倣が多い
25)
）。当然のことのように、多くの都道府県も当
事者参画を謳う。
地方自治体では協議会・審議会等で、公募委員として古くから市民の
参画を呼びかけている
26)
が、がん対策策定への当事者参画は遅れている。
がん対策でも当事者の参画は必要だが、がんの場合、患者は今まさに命
を懸けて治療を行っている者も多い
27)
からだ。近年、がん治療をしながら
生活している人々（以下「がんサバイバー」という）は増加の一途をたど
り
28)
、がん対策策定の場に、アドボケートとしてバトンを繋ぐような形で
参画
29)
し始めている。アドボケート育成の場は「がん政策サミット」で、
グローバルな視点を提供しつつ形を変えながら現在も続いている
30)
。これ
らの動きと同時進行で国や都道府県のがん計画が策定され、学びを得た
がんアドボケートは、国や各都道府県のがん計画に積極的にかかわるよ
うになる。国のがん対策の法的根拠ががん基本法であるように、各都道
府県でも施策の根拠としてがん対策を推進するための条例制定を目指し
て活動するがんアドボケートが続出し、政策条例として議員提案による
がん条例の策定につながっていく
31)
（条例のある自治体は 47 自治体中 40
自治体、検討中が⚒自治体。うち、⚑自治体は、2019 年⚑月に条例案
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出典 厚生労働省予算公表数字及びがん対策推進協議会資料より筆者作成
※「がん対策予算」としてくくられるようになったのは、2006 年度から（筆者調べ）
図-⚓ 日本のがん対策予算年次推移
のパブリック・コメントを行い同年⚔月より施行している
32)
。また、条例
策定の予定なしが⚕自治体ある）。筆者が行った都道府県調査
33)
によると、
30 の地方自治体が議員提案で条例を策定している。
この時代、当事者は政策決定の場への参画をめざし成長しているよう
にみえる。2018 年⚖月現在、がん対策を推進するための条例策定済み
の都道府県をピックアップして日本地図上に塗りつぶしてみると、図-
⚔のようになる。
以上、今後への期待も含め、2004 年から 2018 年までの期間を当事者
参画の「成長期」と名付けることとし、この節を終える。
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出典 各都道府県ホームページも参考にし、筆者作成
図-⚔ がん条例施行済みの都道府県（2018 年⚖月現在）
第⚒章：日本のがん対策策定への当事者参画の現状
本章では日本におけるがん対策策定への当事者参画の現状をみてい
く。どの程度意見が取り入れられているか
34)
については、パブリック・コ
メントで推測してみる
35)
。
まず、国の協議会への当事者構成員の参画の現況を例とし、参画する
ことによる「本人の意向を尊重したがん医療体制のあるべき姿」実現に
向けた動向をみる。
多くの行政府では、その目的に合った有識者を選び、対象となる事柄
をより良くするために審議会等に諮る。がん対策ではがんサバイバーが
当事者として厚生労働大臣からの任命を受け協議会の構成員となってい
る
36)
。
2007 年以降の日本のがん対策は、「がん基本法 10 条第⚗項」を法的
根拠として閣議決定された「がん基本計画」に基づき、施策が策定され
予算が付けられている。この計画案を策定する構成員は、がん基本法に
基づき 20 名以内で、属性は、医師代表者、看護師等の医療従事者の代
表者、医療系学会・団体等の代表者、地方自治体の代表者、一般企業の
代表者、報道関係者、そして概ね⚕名の当事者となっている
37)
。第⚓期の
基本計画策定において任命された当事者構成員の所属等は、以下の通り
である（表-⚑）。
参考までに当事者構成員以外の所属等は以下の通りである（表-⚒）。
表-⚑の当事者構成員は⚒年の任期で役割を終える。これは「がん対
策推進協議会令第⚑条⚑項」に基づいている。一方、医療従事者等は、
初回から続けての任命を受けている者も複数おり、その任命期間は上限
の 10 年におよぶ
38)
。これも「がん対策推進協議会令第⚑条⚒項」にある
「委員は、再任されることができる」に基づいている
39)
。
国は、このような構成員によって、第⚒期がん基本計画策定後⚕年経
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過の節目を勘案し、2015 年⚖月から、第⚓期がん基本計画案策定に向
けた協議を開始し 17 回開催した
40)
。この案を策定するための最後の協議
会は 2017 年⚖月で、この時点で当事者の意見を反映した第⚓期のがん
基本計画案が策定され、厚生労働大臣に提出し、大臣はこの案をもとに
閣議決定を求めるはずであった
41)
。が、その後、当事者構成員を含む全構
成員の意見であった「予防」の骨子となるタバコ対策としての「受動喫
煙に関する個別目標」を除いた形での閣議決定となり、紆余曲折を経て
予防の骨子は協議会の意向からは変更され、2018 年⚓月⚙日に再度閣
議決定され公開された。第⚑回目の閣議決定から約⚕カ月遅れての公表
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表⚑ 第 52 回から第 68 回までの当事者構成員（50 音順、敬称略）
都道府県 名前 性別 所属 立場
東京都 桜井 なおみ 女 一般社団法人CSRプロジェクト 患者
徳島県 勢井 啓介 男 NPO法人AWAがん対策募金 患者
東京都 難波 美智代 女 一般社団法人シンクパール 患者
東京都 馬上 祐子 女 小児脳腫瘍の会 家族
山梨県 若尾 直子 女 NPO法人がんフォーラム山梨 患者
表⚒ 第 52 回から第 68 回までの当事者以外の構成員（50 音順、敬称略）
氏名 性別 所属（2017 年任命当時）
秋山 正子 女 （株）ケアーズ 白十字訪問看護ステーション総括所長
大江 裕一郎 男 国立研究開発法人国立がん研究センター中央病院副院長
川本 利恵子 女 公益財団法人日本看護協会常任理事
北川 雄光 男 慶應義塾大学 医学部 外科学教授
田中 秀一 男 読売新聞東京本社調査研究本部 主任研究員
中釜 斉 男 国立研究開発法人国立がん研究センター理事長
中川 恵一 男 東京大学医学部附属病院放射線科准教授
檜山 英三 男 広島大学自然科学研究支援開発センター 教授
細川 豊史 男 京都府立医科大学疼痛・緩和医療学教室教授
村松 淳子 女 京都府健康福祉部長
道永 麻里 女 公益社団法人日本医師会常任理事
宮園 浩平 男 東京大学大学院医学系研究科分子病理学 教授
門田 守人 男 地方独立行政法人 堺市立病院機構 理事長
山口 建 男 静岡県立静岡がんセンター総長
湯沢 洋美 女 株式会社足利銀行人事部業務役
出典 （表-⚑）（表-⚒）とも第 52 回厚生労働省がん対策推進協議会資料より筆者作成
である。2017 年⚖月に開催された第 68 回がん対策推進協議会において
全会一致で決定した「がん予防の柱」としての受動喫煙防止対策に関し
て振り返ると、当事者構成員としてできる限りの意見表明
42)
を試みたが活
かされてはいない。
43)
この間の経緯を時系列で表にすると以下の通りである（表-⚓）。
最終的な閣議決定後、各都道府県は年度末間際に国の方向性を確認
し、第⚓期の都道府県がん計画を策定した。第⚑期、第⚒期の計画が⚖
月の公表であることを考えると、第⚓期は異例の⚘カ月遅れの公表とな
る
44)
。
「がんとの共生に関する柱」は、以下のような過程を経て計画策定に
多く取り入れられている。近年がん医療は進展の一途をたどり、入院で
はなく通院しながらがんとの共生が求められる社会となっているから
だ。正確な数字はないが、静岡県立がんセンター総長山口建氏は、『短
期（治療後⚕年以内）がん生存者を中心とした心のケア医療相談等の在り
方に関する調査研究』
45)
で、「1999 年末において約 533 万人の治療中及び
長期がん生存者ががんとの共生を体験している」と研究結果を公表して
いる
46)
。最新（2013 年）の『全国がん患者モニタリング集計 2013 年罹患
数・率報告』
47)
によると、2013 年だけでも新たに 85 万人以上のがん罹患
者が登録されている。しかしサバイバーの満足度は低い
48)
。『指標に見る
我が国のがん対策
49)
』から一部引用すると、「これまで受けたがん医療に
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表⚓ 第 68 回協議会開催からがん基本計画閣議決定までの経緯
年月日 内容 備考
2017 年⚖月⚒日 第 68 回がん対策推進協議会 第⚓期がん基本計画案策定
同年⚗月 19 日 塩崎厚生労働大臣との意見交換会 厚生労働大臣室で公開
同日 全国会議員への意見書提出 衆議院会館、参議院会館
同年⚘月⚓日 内閣改造 加藤勝信厚生労働大臣となる
同年⚙月 28 日 パブリック・コメント 10 月 11 日まで
同年 10 月 24 日 第⚑回目の閣議決定 受動喫煙に関する記載なし
2018 年⚓月⚙日 第⚒回目の閣議決定 第⚓期がん基本計画決定
出典 がん対策推進協議会開催記録より筆者作成
納得している
50)
」と答えたサバイバーは 54.7％に留まっている（東 2015：
51）。また同書で、がん診断時の就労支援が受けられた
51)
と答えたサバイ
バーは 50.5％にすぎない（東 2015：158）
52)
。その原因の一つは、本人の意
向が十分尊重されていない事
53)
や、第⚓期基本計画の柱の一つである「が
んとの共生」
54)
の実現に格差があるのではないかと予想される
55)
。
国のがん基本計画策定では、当事者構成員は初回より概ね⚕名参画し
ている。そして、概ね⚒年の任期を経て新たな当事者構成員⚕名が厚生
労働大臣より任命されている。そのうえで以前のがん基本計画を検証
し、進捗状況を確認・チェックし、現状を踏まえて次のがん計画案策定
を協議してきている（PDCAサイクル
56)
の循環）。この作業においてがんサバ
イバーは、当事者の専門家として経験していなければ到底解り得ないこ
とを言葉にして発言してきている
57)
。第⚓期の全体目標は「がん患者を含
めた国民が、がんを知り、がんの克服を目指す。」というスローガンを
トップに掲げたことは、国の協議会でのトピックスといえる
58)
。
この一言を入れる際の協議会は、当事者構成員とがん医療専門家構成
員との間の意識のギャップが大きいことを如実に示している
59)
。このよう
に、当事者の意見が国の計画のスローガンとして取り上げられたこと
は、松下の言う国家統治から市民立法に切り替わった 1960 年から 1980
年ごろまでではとても考えられなかったことだろう。むしろ、日本が
「都市型国家」になってから、初めての出来事かもしれない。
筆者は 2015 年⚖月に当時の厚生労働大臣塩崎恭久からがん対策推進
協議会構成員の任命を受け、第 52 回から 68 回まで構成員を務め、開催
された 17 回のうち 14 回出席した
60)
。この体験を基に、ほぼ医系技官が務
めている厚生労働省健康局がん・疾病対策課を事務局として開催されて
いる「がん対策推進協議会」の議事録から、構成員を属性別に⚖つに分
類し、ぞれぞれの発言の割合を調査した（表-⚔）（図-⚕）。構成員の属性
は表-⚔の通りである。本調査はあくまでも発言割合で、その内容を評
価したものではない。しかし、厚生労働大臣の任命を受け、それぞれの
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背景を背負って発言するため、どの構成員もあらかじめ発言内容を吟味
し、概ね協議会開催日の数日前に送られてくる資料案
61)
を読み込み、それ
ぞれの背景をもとに参考資料等を作成して協議会に臨み発言する。
図-⚕を見てもわかる通り、国におけるがん対策推進協議会での当事
者構成員の発言回数は極めて多い。そして、明細は割愛するが、協議会
での当事者構成員の意見は第⚓期のがん基本計画案の随所に反映されて
いる。トピックスとして取り上げた全体目標のスローガン「がん患者を
含めた国民が、がんを知り、がんの克服を目指す」は、基本法の趣旨を
全構成員が理解し、全会一致で決定され第⚓期がん基本計画に掲げられ
たことになる。その際の協議会での議論の内容は、第 68 回がん対策推
進協議会議事録で克明に公開されている
62)
。第 68 回協議会終了時、それ
ぞれの構成員が一言ずつ感想やコメントを述べる場があった。その中で
報道を代表する構成員田中秀一氏のコメントは、当事者参画の重要性が
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表⚔ 第 52 回から第 68 回までの属性別がん対策推進協議会委員発言数
参加委員
延数
議事録
文字数合計
⚑人当たりの
平均文字数
発言割合
(全体)％
発言割合
(一人当たり)
企業代表 14 2968 212.0 0.58% 2.04%
医療者 157 212402 1352.9 41.21% 13.00%
患者委員 78 195564 2507.2 37.94% 24.09%
行政代表 12 6390 532.5 1.24% 5.12%
メディア 16 8726 545.4 1.69% 5.24%
座長 17 89369 5257.0 17.34% 50.51%
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出典 （表-⚔）（図-⚕）とも厚生労働省がん対策推進協議会公表議事録からカウントし筆者
作成
図-⚕ 第 52 回から第 68 回までの属性別がん対策推進協議会委員発言数（⚑人当たり）
読み取れる
63)
。だが、予防対策では当事者の意見やエビデンスは、見えな
い圧力に屈した
64)
。
国の協議会では、それぞれの分野を背景とした 20 名の構成員が、そ
れぞれの意識を持って協議会に臨み、忌憚のない意見をぶつけ合い、17
回の開催で合計 45 時間以上におよぶ協議を経て、当事者構成員の意見
は第⚓期のがん基本計画案に多数盛り込まれた。国における当事者の参
画は、選定の不透明さはあるものの、結果としては計画案を策定するの
には有効に機能しているといえる。
次に、がん対策の対象としての国民の反応をパブリック・コメントか
らみる。今後も高齢化と共にますますがんの罹患率は上がることが予想
されている
65)
が、がんの恐ろしさや身近さは、他人事として知るだけでは
なく、自分事として関心を持ってはじめてがんに対する行動変容
66)
を起こ
す。第⚓期までの公開された情報を表-⚕に示す。第⚓期での意見は 20
に分類され、一部計画案に追記されて
67)
10 月 24 日の第⚑回目の閣議決定
となった。
表-⚕を見てもわかる通り、パブリック・コメント募集期間の長さも
寄せられた意見数も、がん基本計画の策定時期によって大きく違う。こ
れでは国民の関心の度合いを同じ条件で推し量ることは難しい
68)
。このよ
うな取扱いをみると、この手法は、国民が、がん対策に参画するための
意見公募の方法としては限界だといわざるを得ない。がん基本計画は、
国民の命を守る国家の喫緊の課題だといいながらも非常に軽いものとし
て取り扱われ、知りたい国民だけが得ることのできる環境であり、多く
の国民には程遠い情報でしかない。
各都道府県においても、がん計画へのパブリック・コメントに対する
反応は、国での結果と類似している（本稿執筆に当たり『全都道府県を対象
とした都道府県アンケート調査』と、それら自治体でがん対策のアドボカシー活動
を行っている当事者 155 名を対象にした『がん対策策定過程での当事者参画につい
てアンケート調査』結果より）。本調査では、都道府県は全自治体から回答
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を得え、有効回答率 100％であった。がんアドボケートは 155 名中 126
名から回答を得、有効回答率は 96.8％であった。明細は割愛するが、
当事者アンケートによると、当事者参画は評価できつつあるも、結果と
してのがん対策には満足していないことが読み取れた。「条例」という
施策の根拠も約 87％の自治体で策定され、95.7％の自治体で当事者参
画によりがん計画が策定されていて、参画に関しては 60％強のアドボ
ケートが満足している。しかし、がん計画自体には 33％のアドボケー
トしか満足していない。ここには大きな格差がある。
今井博久らによる『日本のがん対策』によると、「都道府県のがん対
策の推進こそが最も重要である」と断言している（今井博久 2012：⚒）
69)
。
筆者も同感で、各都道府県のがん対策の充実がなければ日本のがん対策
の底上げはできない。地方自治体にとっても、当事者参画は「社会的共
通資本」であるがん医療を、必要とする市民に最適・最善の方法で提供
するための仕組み作りに欠くことのできない存在である。にもかかわら
ず、その存在感は不十分だと思われる。
本稿ではここで触れるにとどめるが、民主的正統性を持った代表とし
てサバイバーが政策決定に影響を及ぼすことができていない現状もあ
る。
本章のまとめとして、当事者の声を届ける役割のアドボケートの参画
状況に格差があり、国民・都道府県民の理解度の格差につながっている
のではないかと思われる。次章では、これらの現状を踏まえ、課題を明
確にする。
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表⚕ 第⚑期から第⚓期がん基本計画案へのパブリック・コメント実施期間と件数
がん基本計画期数 パブリック・コメント募集期間 意見数（件）
第⚑期 2007 年⚕月⚗日から⚕月 21 日（15 日間） 425
第⚒期 2012 年⚓月⚒日から⚔月⚑日（31 日間） 2,141
第⚓期 2017 年⚙月 28 日から 10 月 11 日（14 日間） 103
出典 厚生労働省ホームケージがん対策推進協議会議事録資料及び電子政府の総合窓口公開
資料から筆者作成
第⚓章：がん対策策定過程への当事者参画における課題
本章では、がん対策策定過程と当事者参画において、これまでの成果
も踏まえ、現状からみえてきた課題を明確にする。
成果の具体例として、次のようなことが挙げられる。がん診療を安心
して受けることのできる医療施設は、2005 年において 135 施設であっ
たが、2018 年現在では 400 施設を超える。また、それらの施設には、
がん患者や地域住民が無料で利用できる「がん相談支援センター」の設
置が必須となっていることは、特筆すべきことといえる。各都道府県に
おいても、がん対策策定に当事者が参画し、⚙割近い自治体でがん条例
が策定されているのも成果であろう。がん治療に係わる医師は、「緩和
ケア研修会」に参加することが必須となったことも成果の一つといえ
る
70)
。それでもなお、がん患者の満足度は高いとはいえない。
患者満足度を数値化した『指標に見る我が国のがん対策』において
も、本稿を執筆するにあたり 2018 年⚖月に実施したがんアドボケー
ト・アンケートにおいても、当事者ががん計画策定過程に参画している
ことへの一定の評価はあるものの、がん対策そのものへの満足度は低
い。そこで、がん対策の最終目標に到達するための過程をできるだけ可
視化して論ずるため、小野のロジック・モデルの考え方
71)
を使い、整理す
る。ロジック・モデルとは、最終的な目標を達成するために、様々な分
野別の目標を作成する手法で、がんドボケートの多くは学びの機会を得
ている。ロジック・モデルの概要は、図-⚖のようになる。
この思考のなかで、様々な分野別の目標を『分野別アウトカム』と名
付ける。分野別アウトカムを達成するためには、いくつかのプロセスを
経た変化を起こさなければならない。この変化結果を『中間アウトカ
ム』と名付ける。中間アウトカムを達成するには具体的施策を行う必要
がある。この具体的施策を『アウトプット』と名付ける。これらを単純
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化した図式を以下に示す（図-⚖）。
ロジック・モデルにおいて、『分野別アウトカム』である『あるべき
姿 A』から逆向きに『中間アウトカム』を考えていくと効率よく具体
的な施策『アウトプット』を企画することができる。
がん対策での最終目標を達成することを考えると、様々な『分野別ア
ウトカム』が必要となる。そこで、最終目標を達成するためのアプロー
チの一つとして『分野別アウトカム』に「患者の満足度を高めること」
を据えると、課題がみえやすくなる。
図-⚖をもとに、『分野別アウトカム』の指標として「患者の満足度向
上」を据え、ロジック・モデルを組み立てると図-⚗に示すモデル例が
考えられる。その結果、『中間アウトカム』には様々な視点が挙げられ
る。患者満足度を向上させるためには何が必要なのか。『中間アウトカ
ム』で「不足しているもの」が、当事者参画における今後の課題と置き
換えることができ、本稿でのリサーチクエスチョンを解明することに繋
がる。
これらの「不足しているもの」は、がんアドボケート・アンケートで
寄せられた意見から当てはめていくことができた。
図-⚗では、概略化するために、矢印は一方向だけを向いているが、
当事者参画と公共政策
125
޽ࠆߴ߈
ᆫA 
Aࠍ߽ߚࠄߔB1
B1ࠍ߽ߚࠄߔ
ᣉ╷1 
B1ࠍ߽ߚࠄߔ
ᣉ╷2 
Aࠍ߽ߚࠄߔB2
B2ࠍ߽ߚࠄߔ
ᣉ╷3 
ࠕ࠙࠻ࡊ࠶࠻ ਛ㑆ࠕ࠙࠻ࠞࡓ ಽ㊁೎ࠕ࠙࠻ࠞࡓ
※国際医療福祉大学教授埴岡健一氏の講演資料を基に筆者作成
図-⚖ ロジック・モデルの略図
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（図-⚗）「患者満足度向上」を達成するためのロジック・モデル例（筆者作成）
図-⚗ 「患者満足度向上のためのロジック・モデル」例
実際はさまざまなアウトプットやア
ウトカムは、関連した関係になるこ
とが多いことをお断りしておく。こ
のロジック・モデルの中間アウトカ
ムを、「患者満足度が向上していな
い事への課題」として整理する。図
-⚗で示した中間アウトカムを、ア
ドボケート・アンケート調査より具
体的に見ていくと、不足している事
や物が整理されていく。
本アンケートの設問で、政策策定の場への当事者参画満足度を尋ね
（「①満足している」か「②満足していない」の二者択一）、その理由を記載して
もらった（記載数 113 名）。
その結果を筆者なりに分析すると、アドボケートの活動形態を⚘つに
分類することができた（図-⚘）。
全てのアドボケートの記載紹介は割愛するが、行政を批判することや
行政への要望をあげる記述が多く見られ、建設的な意見を提案できる活
動が欠けている傾向にあった。また、行政や議会の仕組みや役割を理解
する機会も不足している。行政への諦めもみられた。アドボケートとし
て行政と同じ方向を見て協働する活動形態は、予想に反し少ないことが
わかった。
アドボケート・アンケートの最後の設問に、「公共の政策策定に当事
者が参画するために必要なもの・事があったら自由にご記入ください」
を設けたところ、115 名の記載を得た。内容をいくつかの項目に分類
し、項目別に集計すると図-⚙のようになる。この図を見ても、当事者
としての位置づけ、アドボケートの人材育成、行政の専門性に対する期
待と要望、多分野との連携、がん対策に関する情報発信等の渇望など、
課題といえる内容が記載されている。
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図-⚘
がんアドボケート分類 人数（人）
A 総合提案 型 ⚘
B 誰を選ぶか問題視型 13
C 体験重視型 10
D 現状満足型 12
E 行政依存型 ⚕
F 人材育成型 ⚔
G 行政・議会不信型 49
H 傍観型 11
I 不明 ⚑
計 113
出典：実施アンケートより筆者作成
これらの項目が満たされるような活動が、がんアドボケートに求めら
れているのだと思われる。
細分化すると課題を見失ってしまうので、がんアドボケート・アンケ
ート結果を参考にし、活動の現状とアドボケートが必要としている項目
を中心に『当事者参画が充実するための課題』を整理してみる。
まずあげられるのが「当事者の位置づけ
72)
」と「アドボケートの人材育
成」だといえる。この項目は内容が重なっているため、両者を合わせて
検討する
73)
。「人材育成」は、活動の目的の一つに挙げているアドボケー
トもいるし、当事者参画のために必要なもの・事として挙げているアド
ボケートも多い。また、活動を行っているものの、その活動が誰にも顧
みられていない、もしくは、当事者として提言活動の場がないと感じて
いるアドボケートが多い。したがって、課題の一つとして「アドボケー
トの人材育成と活動の場の不足」を挙げる。政策決定過程の構成員とし
て任命される際の基準や透明性に対しては、各都道府県がん対策担当者
にとっても悩ましい点であると思われる。全都道府県のがん計画を策定
する際への当事者参画は、47 自治体中 45 自治体（95.7％）で実現してい
るが、その参画数はまちまちである。また、当事者の任命基準も、当事
者構成員としての選定方法も透明性に欠け、納得できるような決め手を
欠いているように思う。
都道府県がん対策担当者へのアンケートでは、当事者構成員選定の方
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出典 がんアドボケート・アンケートより筆者作成
図-⚙ 公共政策に当事者が参画するために必要なもの・事
法は概ね⚓つに分かれた。多くは自治体による指名で、次に各種がん関
連団体からの推薦が続いた。関心のある一般からの公募による選定は⚗
自治体であった。不明と答えた自治体もあった。がんアドボケートへの
アンケートでも、「誰を選ぶか問題視」しているタイプのアドボケート
集団が一定数（約 11％）いることもこの課題と関連していることを裏づ
けている。
さらに、当事者構成員数も議論があるところだろう。当事者構成員が
多ければ多いほど多様な意見が提案されるが、それには限度がある。各
都道府県のアドボケート参画数をみてみると、中央値は⚒名となってい
る。また、行政との連携の方法に戸惑っているアドボケートが多い。ア
ドボケートへのアンケート結果でも、がん対策への当事者参画に「満足
している」アドボケートの 68％は行政担当者との交流があると答えて
いるが、「不満足」なアドボケートグループでは 49％にとどまる。がん
アドボケートの参画ががん対策充実にとって欠くことのできない要件で
あるのにも係わらず、多様性のある当事者参画に透明性がないことや連
携がとりにくいことは課題といえる。
次に、当事者参画への満足度を尋ねた中で、「行政・議会への不信」
を理由に満足できないと回答したアドボケートが多い事を検討する
74)
。今
後必要なもの・事の中に、行政組織の専門性を挙げたアドボケートも多
くみられる。見方を変えると、現行の行政や議会の役割などに対する不
満の現れだといえるのではないだろうか。本稿のために行った調査で
は、行政や議会に対する不信・不満を持っているアドボケートの割合は
44％にも上る。共にがん条例を作り上げてきたのにもかかわらず、この
ような結果になるのは、公共政策策定のための学びの場が少ないことに
起因していると思われる。そのため、行政や議会との距離が遠く、何を
しているのか理解できないことが多いように思う
75)
。せっかくの制度も、
最終目標のために効率よく利用することができていない。40 の自治体
ががん対策のための条例を制定していて、道府県としてそれなりにがん
当事者参画と公共政策
129
対策の法的根拠を持っている。そして、その根拠に基づきがん計画を策
定している。そうであるのにもかかわらず、制度が遠い存在になってい
る。しかし、この点に行政や議会及び市民も気付いていない。何より
も、多くのがんアドボケートが気付かずにいることが課題を深くしてい
る。これらの法や条例には、当事者参画が謳われている
76)
。法や条例の理
解が不足していることは大きな課題といえる。
アドボケートが目指していることは、「がん対策の充実」であり、「が
んの克服」である。決して行政や議会の批判ではない。行政からのがん
情報を受け身で捉えようとしているため、がん計画策定の場の存在すら
知らないアドボケートも多い。行政への積極的な関わりが不足してい
る。
これらの要点を総合し、ここでは大きく⚓点に絞って課題としてまと
める。
⚑、アドボケートの人材育成と活動の活性化が十分ではない。
⚒、アドボケートは、法や条例を理解し活用するスキルが少ない。
⚓、アドボケートは、行政府と連携をとり当事者の意向を尊重した施策
の反映につなげる力が弱い。
これらの⚓点を課題とし、次章では解決の方向性を探ることとする。
第⚔章 がん対策策定過程に参画する当事者のあるべき方向
性
本章では、第⚓章で総括した結果を受け、課題をより改善するための
方向性を示していく。その方向性を模索すると、意識の高いアドボケー
ト育成によってその影響力を強化し、参画することによる具体的な評価
を強固なものにすることで当事者が多元的な協働機能
77)
として位置付けら
れ、当事者の声の反映に繋がり、政策が循環し、患者の満足度の向上に
つながると思われる。この最終的なまとめにいたった過程を以下に述べ
る。
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前章で整理した課題を順番にみていく。
まず、アドボケートの人材育成と活動の活性化が十分ではない点につ
いて検討していくと、協議会等の公的な場で当事者の意見を述べる際の
体験知等に触れなければならない。杉田によると、「決めるのは誰かを
決める」（杉田 2013：⚘）ことによって「決められることがすでに決まっ
てくる」という。そして、「主権がある事によって、決定過程は整理さ
れますが、それは同時に、多くのものが顧みられることなく切り捨てら
れる可能性を意味するのです」という（杉田 2013：⚒-11）。がん対策への
当事者参画でも同じ事がいえる
78)
。この点に関する先行研究として医療計
画策定への住民参画調査をみると
79)
、構成員としての要件には基準がな
く、一部の都道府県のみが公募委員募集要項に一定の応募資格を明記し
ているにすぎない
80)
。まちづくりなどの分野では、市民が積極的に参画
し、持続可能な地域を作るため行政等との協働によるワークショップが
開催され、意見交換するなどの動きが多くみられる昨今ではあるが、医
療分野では当事者を含めた意見交換やワークショップ等の開催はほとん
どみられない。住民の日常生活の質に直結する医療分野であるからこ
そ、「根拠が不確かな特定の医療に偏らない」とか「特定の政治、宗教
に誘導しない」などの一定の基準を明確にし、当事者参画するための仕
組みが求められていると思われる
81)
。国民の二人に一人が一生涯のうちに
がんに罹患するといわれている中で、その存在はあまりにも粗末に扱わ
れている
82)
のではないだろうか。だからこそ、がんアドボケートとして、
自律的で、自主的で、かつ偏りのない立場で、政策立案における協働の
パートナーとしての仕組みづくりを推進していく動きが必要であると考
える。現状では、各都道府県にがん計画を策定する仕組みがあり、45
の自治体は当事者が参画している。これらの当事者に、均てん化された
政策提言のための学びの場が提供されるような仕組ができたなら、政策
等の策定過程や行政・議会等の役割なども共有でき、市民力としてのボ
トムアップと共にアドボケートの政策提案力は格段に上がる。本稿では
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具体的な手法まで踏み込むことはできないが、公共性を持つ政策決定の
過程に身を置くつもりでがんに罹患したわけではない一患者が、罹患後
でも自分の体験知をもとに政策提言のための学びを得て、それなりのア
ドボケートとしてがん対策策定の場に参画することは、それほどたやす
いことではない。しかし、非常に重要な提言となる。篠原は、『市民の
政治学』の中で、「それなりの市民」（篠原 2004：197）という言葉を使っ
ているが、がん対策策定過程でのがんアドボケートにも当てはまるので
はないだろうか。日本のどこに住んでいても、サバイバーがその気にな
れば、公共性を持つがん対策策定におけるさまざまな情報を得ることが
でき、それなりのがんアドボケートとして活動することができたなら、
多様性を持つがんアドボケートが一定数誕生する。その数は数人の代表
ではなく多いほうがいい。そして、複数のがんアドボケートが
83)
、がん対
策の策定過程に連携を持ちながら一定の任期を持って参画することで偏
りを防ぐことができる。「それなりのがんアドボケート」になるために
は、単なる愚痴や感想を述べるにとどまらず、対象とする「社会の規模
の大きさ、問題の複雑さ、マスコミの操作性」（篠原 2004：197）等を勘案
し、完璧ではなくとも、それぞれの居住する自治体（国を対象としても良
いのだが）において、課題となる事柄に対し建設的な提案を行い、政治
的共同体
84)
として同じ目標を目指して関心を持ち協働する術を身につける
必要がある。上記の学びの場は、そのような「場」を指す。このような
仕組み作りが
85)
行われることによってひとつめの課題は解決の方向性がみ
える。
次に、アドボケートの、法や条例を理解し活用するスキルについて考
察する。がんに関する法や条例の充実に、がんアドボケートの存在は欠
かせない。がんアドボケートは時代の変化に対応できる法的な根拠を求
め、法や条例の制定や改正につなげるためのアドボカシー活動を知らず
知らずのうちに行ってきている。その際、より良いがん対策策定を、目
標を同じくするパートナーである行政や議会との協働で行うことができ
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たなら理想的だが、現実は連携ではなく対立している構図にみえる。各
自治体のがん計画案のパブリック・コメントの意見をみても、この制度
が広く市民に行きわたっているとはいえない。意見公募という法的根拠
を持つ意見提出の手段であるにもかかわらず、肝心な主人公である市民
と同じ方向を見るためのツールになっていない点は大きな課題であろ
う。広報すらできていない。この点にも焦点を絞ってアドボカシー活動
を行うことが解決につながる。
条例そのものに目を落とすと、がん条例を制定している道府県は、条
数の違いはあっても（平均値、中央値ともに 20 条）、アドボケートとの協働
により改正等を行いながら、がん対策環境を患者ニーズや社会情勢等に
合わせようと試みている様子がみられる。特に、急速に入院期間が短縮
され、外来で治療が行われるようになってきていることを受け、治療と
就労に関する項目や、これらの課題解決のための情報提供・相談支援を
盛り込んでいるところが多い。また、2006 年ごろのがん対策ではあま
り注目されていなかった小児・若い世代（AYA世代）のがんや、希少が
んについての視点もアドボケートの働きかけにより条例の中に盛り込ま
れつつある。条例の前文は、16 道県で記載されていて、がん条例に対
する意気込みが感じられる。がん条例のある 40 道府県での条例策定の
際の提案者は議員が多く、31 府県は議員提案の政策条例となっている
86)
。
地方議会での数少ない議員提案による政策条例といえる
87)
。
条例ができたことにより、がん対策での施策に変化がみられるのかを
具体的に見てみると、茨城県
88)
や山梨県
89)
では、明らかに条例の効果が現れ
ている。
がん対策を策定する際、施策の根拠となる制度面の存在は大きく、当
事者が参画し協働することでその意見は随所に反映されていくことにな
る。これらの点を考慮すると、法や条例を学び、早い段階から行政や議
会との情報共有のための場に立ち、協働できる具体的な環境整備の構築
を目指すことがアドボケートに求められているのではないだろうか。ま
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た、がん対策への意見を明らかにし、意見公募等を利用して、早期から
多段階的に意見提出を行い、意見反映を実現する仕組みを築いていけた
なら、法的根拠として存在するがん条例の活用も進むと思われる。アド
ボケートには、この点を意識したアドボカシー活動を積極的に行い、法
や条例を時代や情勢に合わせた改正につなげていくための触媒になるこ
とが期待される。アドボケートには、法や条例を使いこなすために、協
議会等や議会の傍聴を行うことを提案する。そして、2006 年のがん基
本法制定時のような大きな変革のエネルギーを持ち続け、法や条例の活
用や一般市民への啓発を行うことができるような環境整備、もしくは仕
組みづくりも必要なのではないだろうか。
最後に、アドボケートは、行政府と連携をとり当事者の意向を尊重し
た施策の反映につなげる力が弱いという点について考えてみる。喫緊の
課題といわれているがん対策であるのにもかかわらず、担当する部門を
充実することができない行政府は、アドボケートの影響力を大いに必要
としているのではないだろうか。端的にいうと、アドボケートの影響力
をがん対策担当事務局の戦力としてとらえる発想の転換である。この視
点が取り入れられると課題解決につながる
90)
。がん対策においても「人」
「もの」「金」は大きな要素である。当事者が参画して検討したがん対策
を効率よく実現するために必要な事務局を、行政職員だけに留めておく
としたら大いなる損失だといえる。行政府としての組織を動かす力とし
て、アドボカシー活動が大きな影響力を持つのではないだろうか。「が
ん対策事務局」を構成するメンバーにアドボケートが参画し、「広義の
がん対策事務局」という概念を持つことも可能であると思われる
91)
（参
考：≪注記≫（注図-⚓）
92)
）。
中・長期にがん対策を充実させるためには、がん対策の事務局として
の役割は大きい。その役割を果たすためには、数年おきに移動するジェ
ネラリスト集団としての職員が一夜漬けで業務として済ませるのではな
く、命を守るスペシャリストとしてのアドボケートが参画した事務局と
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して協働していくことが、日本のがん対策において重要な要因となるの
ではないだろうか。当事者のニーズを補完できるのは、がん対策に精通
したアドボケートしかいない。がん対策を形にする事務局が永続した専
門性を持つ必要があることに、がんアドボケートは気付いている。事務
局とがんアドボケートとの連携強化で、当事者の声は反映されやすくな
ると思われる。合わせて、アドボケートが頻回に情報等へのアクセスを
求め、積極的な参画を推進することで、当事者として建設的な意見を挙
げることに繋がる。事務局と協働することでアドボケートは公共政策に
ついての知識を増やし、行政等とも多彩な形式で連携しやすくなる。協
議会等への参画も有効に機能し、公的な会議だけでなく、情報共有や意
見交換がより一層可能になる。このような当事者による協働のかたち
は、行政と民間、NPO 等々との多元的協働と成り得るのではないだろ
うか。「がん」は都道府県民の約⚕割が罹患するのであるから、がんア
ドボケートは以下のような働きかけが必要だと思われる。
がん対策を担当する行政府の担当事務局に対し、アドボケートや市民
との連携のかたちを、柔軟性を持って広く行うことができるように働き
かける。
がん対策の専門集団として当事者や市民への情報提供を充実させ、参
画の機会を十分に確保できるように働きかける。
計画等を策定する場合は、早い段階からの情報公開と情報共有ができ
るように働きかける。
これらの働きかけは行政府と連携につながり、当事者の意向を尊重し
た施策の反映につなげる力の強化となる。
第⚔章では、第⚓章で挙げた⚓つの課題解決を試み、「公共政策策定
過程における当事者参画は、今後どうあるべきか」を検討してきた。
⚑、アドボケートの人材育成と活動の活性化が十分ではないという課
題、⚒、アドボケートは法や条例を理解し活用するスキルが弱いという
課題、⚓、アドボケートは行政府と連携をとり当事者の意向を尊重した
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施策の反映につなげる力が弱いという課題、に関する課題解決を明細に
検討してきたことになる。これらの課題は、総合的にみると「当事者の
代表
93)
としての位置づけをどのように担保し、アドボケートとしての影響
力をどのようにして強化するか」ということに応えることで解決の一端
がみえる。この点は、全国のがんアドボケートでのアンケート調査でも
裏付けされる。本稿では取り上げることができなかったが、民主的政党
制を持った代表として当事者が立法府の場で一定の発言力を持つことが
できると解決への大いなる一歩となる。これは今後への課題として残し
ておく。
このように、アドボケートへの期待は大きい。当事者として人材育成
の場や協働の在り方を構築できるような働きかけを常に行い、がん対策
策定に参画するがんアドボケートとしての意識を高め、アドボカシー活
動によりがん対策を支える制度が時代に即した形へと改正を促し、協働
によりがん対策を統括する事務局体制の充実につなげていくことで具体
的な施策実施への協働体制が構築されていくと思われる。これらが循環
すると、おのずと患者の満足度は上がる。この点に関しては、大久保の
論文『協働の進展と行政法学の課題』の中で述べられている「多元的協
働」
94)
の仕組みが、医療・福祉の分野でも求められているといえるのでは
ないだろうか。
本稿で取り上げたいくつもの課題は、すぐにでも解決できるものと時
間が必要なものがある。「当事者参画のあるべき姿」を見出すためには、
これら⚓つの要因に対する解決策が鍵になる。あえて優先順位をつけ⚑
つ挙げるなら、「アドボケートの活動形態が充実できるような人材育成
が、均てん化された環境で展開できるように働きかけ続けること」であ
ろう。このことによって、アドボケートは当事者としての参画の仕方を
工夫し、制度面に効果的に働きかけ、行政へも大いなる影響力を持つよ
うになる。そのために、がんアドボケートは、積極的な情報収集を行
い、制度等を学び、行政に大いなる影響力を持つように働きかけなけれ
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ばならない。これらの課題がある程度解決できると、当事者参画の新た
な時代として「成熟期」を迎えることができるのではないだろうか。十
分な解答にはならないが、上記の記述が現時点でのリサーチクエスチョ
ンの答えとしておく。今後のアドボケートの在り方として、将来に向け
たさらなる影響力の強化を探っていきたい。
注
⚑）「社会的共通資本」とは、経済学者宇沢弘文による造語だが、「医療」を広い視
点で社会の共通的な資本だと考えたとき、この言葉は欠くことのできない概念
となる。「医療」は、急性期に命を助ける行為のみを指すのではなく、生涯を通
じ、包括的に安心して生きる事を支える行為をも含むと考えられるので、ここ
にこの概念を用いた。宇沢（2014：266-292）
⚒） 改正がん対策基本法 25 条には、「がん対策推進協議会」委員に、「がん患者及
びその家族又は遺族を代表する者」を筆頭に指定している。この事は、法にお
いて、社会整備を構築するためには当事者が構成員になることが必須だと示し
ていることになる。
⚓） 国立がん研究センターがん情報サービスによる「生涯でがんに罹患する確率
（累積罹患リスク）は、男性 62％、女性 46％とされ、両性ともおおむね二人に
一人が生涯のうちにがん罹患する計算になる。また、2016 年の人口動態統計
（確定数）によると死亡総数 1,307,748 名のうち、悪性新生物（がん）でなくな
っている人は 384,460 名となっていて、概ね三人に一人はがんで亡くなってい
ることになる。
⚔） がん発生は DNA障害などに起因するため、加齢によりその障害のリスクは格
段に増加する。
⚕） 松下は著書の中で、政策はオカミがつくるということを、国家神話・官僚統治
の残影と言い切っている。松下（1998：174-7）参照
⚖） 厚生労働省において、法律または政令の定めにより設置されている審議会・協
議会等は、2018 年⚕月現在で 18 ある。
⚗） 詳しくは第⚑章第⚓節で述べる。
⚘）「悪性新生物実態調査」とは、「上皮内新生物」とは分け、浸潤する「悪性腫
瘍」として実態を調査したもの。一般的には「がん」とよばれるものの実数を
把握するために厚生省が行った調査。1989 年まで定期的に⚕回行っている。
⚙） 政務次官会議がん対策小委員会等については、田村（2008：49）を参照された
い。ただし、筆者により悪性新生物実態調査の調査回数と、国立がんセンター
の設置に関する記述に追加と修正を加えてある事を承知いただきたい。
10） 海外で使われている薬が、日本で承認されて使えるようになるまでの時間の差
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のことで、抗がん剤では命に直結するため、大きな問題的になった。
11） この活動は、後のがん基本法成立につながっていく。
12）「官製市場民間開放委員会」とは、小泉内閣下において行われた「規制改革・
民間開放推進会議（2004 年⚔月 12 日～2007 年⚑月 25 日まで）」の下部組織に
当たる。医療分野も官製市場民間開放委員会の中で話し合われ、次の注釈「混
合診療」についても検討された。ここでは、複数の患者当事者が課題を述べて
いる。
13） いわゆる「混合診療」とは、保険で認められている治療法と保険で認められて
いない治療法を同時に同施設で行うと、全ての診療が保険外請求になる（差額
ベッド料など一部の例外はある）制度。詳しくは厚生労働省ホームページを参
照。
14）「僕は余命⚓カ月と言われたすい臓がん患者です。時間がないのです。混合診
療を部分的に認めてほしい。スピードを上げて真剣に議論してください」。傍聴
席から話し始めた男性の発言が決め手となり混合診療解禁をめぐっての議論が
収束に至った（山本 2008：149）。後にこの委員会では⚓名のがん患者が当事
者としてヒアリングに協力し、国会議員の親族も、自筆での意見書を提出して
いる。
15） 当事者が直面した課題等を政策提言として行う活動等を「アドボカシー活動」
という。アドボカシー活動は、政治的な方向性や公共政策等を変えていくため
の活動で、がん医療政策においては、海外とくにアメリカでは具体的な課題解
決の手段として盛んにおこなわれている。財政規模も大きく、政界への大きな
影響力をもち、ロビー活動等により、国防総省を動かし、法案、予算獲得など
の成果を上げている（出典：製薬協第 10 回患者会セミナー報告）
16）「協働体制」は原文のまま。
17） 2018 年現在も継続されている。
18） ここまでの立法過程は、「第 164 回国会 参議院本会議 第 26 号」による記録
及び「官報号外平成 18 年⚕月 22 日」を参照されたい。
19） がん対策予算が一覧表として厚労省ホームページに一覧として示されているの
は 2006 年から 2012 年まで。また、「がん対策予算」としてくくられるようにな
ったのもこの時代である。
20）「均てん化」とは、広辞苑による「均霑」の解釈「（生物がひとしく慈雨の恵み
に潤うように）をもとに各人が平等に利益を得ること。」を用いて社会変化を祈
念し、がん対策基本法策定時に用いられた用語。がん医療においては、全国ど
こに住んでいても、がんの標準的な専門医療を受けられるよう、医療技術等の
格差是正を図り、最低限「標準的ながん医療」が受けられるようにすること。
医療格差をなくすために平均的にすることとは異なる。
21）「第⚑回がん患者大集会」は、2005 年⚕月 28 日に、NHK 大阪ホールにて開催
された。約 1800 名が参加。その際、アピール文として「患者主体のがん情報セ
ンター」早期設立を希望し、当時の厚生労働大臣尾辻秀久氏にアピール文とし
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て会場で手渡した。主催者代表は故・三浦捷一氏。
22）「がん情報センター」とは、がんに対する科学的根拠に基づいた情報のみを提
供する組織。当時（今でもそうだが）、何の知識のない患者が惑わされるような
治療情報があふれていた。にもかかわらず、信頼できるがん治療施設や施設に
おける治療実績等必要ながん治療情報を得ることができなかった。現在は国立
がん研究センター内に「がん対策情報センター」として位置付けられ、科学的
根拠に基づいた最新のがん情報が提供されている。
23）「国立がん研究センター」は、1962 年に「国立がんセンター」として東京都中
央区築地にて診療を開始する。その後 1992 年には千葉県に東病院を開院し、築
地のがんセンターは中央病院に名称変更する。2010 年に「独立行政法人国立が
ん研究センター」に移行した。
24） それぞれが独自の都道府県計画を策定してもいいのだが、各都道府県のオカミ
意識は強く、国のがん基本計画策定が公開されてから己の自治体の計画を策定
している。
25） 西尾は、自治体職員に対して、「せっかく条例で工夫する余地ができたのであ
るから、地方分権の効果を住民に還元する努力をしていただきたいものである」
とのべ、自治体自らが、法律を解釈して突破していくくらいの自治体力を求め
ている（西尾 2013：152-154）。筆者も同感である。
26） もっとも、国においては、『環境教育等による環境保全の取り組みの促進に関
する法律』において、学校教育における支援や、協働取組の在り方、政策形成
への民意の反映、民間団体の公共サービスへの参入の機会の増大、協働取組に
関する情報提供等の項目が細かく制定されていて、環境政策への民意の反映は
法的にもある程度担保されている。
27） 先に記述した不規則発言を行った男性もそうだが、抗がん剤の承認期間短縮や
がん対策の充実を訴え始めた患者たちは、多くは進行がんで、まさに命を削っ
て訴え続けることでしか希望が持てなかった。そこで進行がん治療中のがん患
者のみならず、その家族・遺族も当事者として参画していくことになる。
28） がんはすでに生活に密接した疾患となり、「完治」という視点ではなく、「共生
（がん治療・療養をしながら就学・就労等通常の社会生活をおくること）」を視
野に入れたがん対策を施行していかなければならない。このような環境の中で
は、政策等を策定する際に、当事者でなければわからない視点を数多く入れる
必要がある。
29） 参画した以上は政策決定の場で適切、的確な意見を、責任を持って述べなけれ
ばならない。このような当事者参画の環境づくりを支えた仕組みとして、「特定
非営利活動法人医療政策機構（理事長：黒川 清氏）」の存在があった。この法
人のミッションの一つに、「市民・患者主体の医療」が置かれていた。当時、こ
の法人の理事であった埴岡健一氏がその中心となり、2005 年より 2014 年⚕月ま
でがん対策におけるアドボケートを育成すために「がん政策サミット」を開催
することで人材の均てん化を目指した。
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30）「がん政策サミット」は 2015 年⚕月以降も継続される。2015 年⚒月⚙日より埴
岡健一が理事長として「特定非営利活動法人がん政策サミット」を設立して開
催され、がんアドボケートの育成を継続している。
31） 都道府県の政策条例策定は、多くは首長提案だが、がん対策に関しては、当事
者が声を上げ、その意見を、民主的正統性を持った都道府県議会議員が議員提
案として議会にあげることも多く見られた。所謂都道府県単位のロビー活動の
成果である。
32） 兵庫県公式ホームページ「県民意見提出手続（パブリック・コメント手続）に
ついて」の「⚕、ご意見募集予定の案件（2018 年 12 月 28 日更新）」で告知さ
れ、⚑月 10 日から 30 日まで実施し、一部修正した案を議会での承認を経て⚔
月より施行している。
33） 筆者は、2018 年⚖月、全都道府県がん対策担当部署へのアンケート調査を行
い、全都道府県から回答を得た。
34） その際、国民・都道府県民と当事者との間に明確な境界はなく、そのうえ当事
者はその意見を行政や政治家に信託する。しかし、信託した意見が正当に反映
されているとは限らない。
35） 日本人の二人に一人ががんになり、三人に一人ががんで亡くなる現実があるの
にもかかわらず、多くの人はがん患者当事者になるまで、がんを自分事として
考えることができない。したがって、がん患者になって初めてがんの当事者と
なり、がん対策に関心を寄せ、がんアドボケートとして活動を始めることが多
いからである。がんアドボケートは、体験して初めてぶつかる課題解決のため
に、行政や政治家を対象としてアドボカシー活動を行う。そして、政策立案に
関わり、計画案等の策定にこぎつける。しかし、その案が政策になるとは限ら
ない。チェックをするとしたら、パブリック・コメント制度しかない。提出し
た意見は、取り扱われ方が公開される。協議会等に参画して政策立案した結果
を、第三者とともにチェックする機能としては限界があるが、現時点ではパブ
リック・コメント制度しか思い当たらないため、本論文でも取り上げることと
した。
36） がん基本法にある通り、がんを体験した当事者ががん基本計画策定に関わり続
けなければ、当事者の意向を尊重する内容にはならないからである。
37） がん対策基本法第 25 条に明記されている「協議会」に関する記載は、以下の
ような文章となっている。
協議会は、委員二十名以内で組織する。⚒ 協議会の委員には、がん患者及
びその家族又は遺族を代表する者、がん医療に従事する者並びに学識経験のあ
る者のうちから、厚生労働大臣が任命する。⚓ 協議会の委員は、非常勤とす
る。⚔ 前三項に定めるもののほか、協議会の組織及び運営に関す必要な事項
は、政令で定める。
38） 審議会等の整理合理化に関する基本的計画によると、『別紙⚑』に「審議会等
の設置に関する指針」が載っている。この指針によると、（⚒）任期の項目で、
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再任は妨げないが、一の審議会等の委員に 10 年を超える期間継続して任命しな
い。とある。
39） この件に関し、筆者としては課題解決に向けて（第⚔章）で触れることとす
る。
40） 協議会としては、第 52 回から第 68 回までの 17 回が第⚓期がん基本計画案策
定のための協議会となる。
41） 協議会におけるがん予防対策の柱である「受動喫煙」に関して提案した内容は
以下の通り。「受動喫煙については、平成 32（2020）年度までに、受動喫煙の機
会を有する者の割合を、行政機関、医療機関、職場及び飲食店において⚐％に
すること、また、家庭においては平成 34（2022）年度までに⚓％とすることを
目標とする。
42） 第⚓章で触れるが、当事者構成員の参画ががん対策の作成過程で大きな位置づ
けとなっても、実際の計画に活かされないとしたら課題といえる。
43） 第 68 回協議会後の大臣との公開意見交換会で提出した意見書「受動喫煙に関
する目標の記載」内容と、最終的ながん基本計画に盛り込まれた同目標の記載
内容を以下に示す。
「平成 32（2020）年度までに、行政機関、医療機関、職場、飲食店及び家庭にお
いて、『受動喫煙をゼロにする』ことを目標とする。」
「2020 年東京オリンピック・パラリンピックに向けて受動喫煙対策を徹底し、本
基本計画の計画期間中において、望まない受動喫煙のない社会をできるだけ早
期に実現することを目標とする。」（下線・太字は筆者）
44） 協議会等の意向とは別の圧力が働くため、当事者を含めた意思決定機関の限界
といえる。
45） 国立国会図書館所蔵の報告書で、平成 15 年度総括・分担研究報告書に掲載さ
れている。がんの罹患者数は、「がん登録等の推進に関する法律（平成二十五年
法律第百十一号）」により、2008 年以降は新たな罹患者数が年度ごとにほぼ正確
にカウントされているが、治療・療養を含めたがんサバイバー数は正確な調査
がなく、山口建による 1999 年末の調査結果が現在も使われている。
46） その後の新たながん罹患者数をあわせていくと、当然ながらサバイバーの数は
さらに膨らむ。医療技術が格段に進化し、がんの生存率が上がっている現在で
は、より一層多くのサバイバーががんとの共生を体験していることになる。
47）『全国がん患者モニタリング集計』は、データ収集の後、概ね⚔年以上の歳月
をかけないと罹患数や罹患率の集計が出ない。したがって、本稿を作成した
2018 年においては、2017 年⚙月に報告されたモニタリング集計が最新版とな
る。
48） これだけ多くのサバイバーが存在するにもかかわらず、現実ではがん予防とし
て科学的根拠のある対策が行われていない。そして、最適な治療を受け、がん
療養と社会生活との両立をスムーズに行うことができていると感じる当事者は
一部のサバイバーに限られている。がんによる生存率がそれほど高くなかった
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時代が長かったためか、がん患者の治療・療養等に関する満足度はこれまで顧
みられたことは無く、その状況は全くわからないままだったことも患者の視点
が活かされなかった原因の一つかもしれない。
49） 国立がん研究センターがん対策情報センターが 2013 年 11 月より研究を開始
し、2015 年に発行した「がん患者等の満足度を調査・研究」した報告書。
50） 正確な問いは次の通り。がん医療に関する適切な医療提供体制における項目
「あなたはこれまで受けた支援（医療機関、行政、家族、友人などによる）に納
得していますか」である。
51） 正確な問いは次の通り。がんと診断された時、収入のある仕事をしていたとい
う 3002 人に問うた「がんの治療中に、治療と仕事を両方続けられるような支援
または配慮を職場や仕事上の関係者から受けたと思いますか」である。
52） 受けている医療への満足度や、医療施設の評価等の明細は、原本参照。
53） がん基本法第⚒条第⚓項に明記されている「がん患者の置かれている状況に応
じ、本人の意向を十分尊重してがんの治療方法等が選択されるようがん医療を
提供する体制の整備がなされること」が実現できていない事の結果だと思われ
る。
54）「がん」は、今や慢性疾患としての位置づけになりつつあり、がんと診断され
た時からの緩和ケア、相談支援や情報提供、社会連携に基づくがん対策・がん
患者支援、がん患者等の就労を含めた社会的な問題、ライフステージに応じた
がん対策などの充実が求められている。しかし、都道府県によって、これらの
施策実現にばらつきがみられる。
55） 一例として、がんの告知を受け、治療を継続しながら告知前のように仕事も継
続し、同程度の収入を得られているサバイバーは 50％弱であり、依願退職した
患者は約 30％にも上る（山口 2013：70）。がん協議会の当事者構成員は、まさ
にこの状態を体験しつつ協議に臨んでいる。
56） PDCA サイクルとは、Plan,Do,Check,Action, の頭文字を並べた言葉で、物
事の進展を合理的に効率よく進めるための対策をしてこの⚔段階を繰り返し、
より良い循環を築く方法として使われている。
57） 第⚑期のがん基本計画では「全てのがん患者の苦痛の軽減並びに療養生活の質
の維持向上」を、第⚒期では「がんになっても安心して暮らすことのできる社
会の構築」を全体目標として掲げていること自体が、それまで当事者の視点で
対策を行ってこなかったことを如実に表している。
58） がんを体験している当事者構成員は、「精神面でも医学面でもがんを克服する
ことを目指してほしい」と願う。しかし、がん医療の専門家たちは「現時点で
は、がんの克服は無理だ。無理なことを目標に掲げるのはよろしくない」とい
う。結果としては当事者構成員の提案が通り、全体目標のスローガンとして
「がんの克服」というキーワードが掲げられた。
59） 当事者構成員は全員「がんの克服」と言う文言をスローガンに入れることを提
案したが、医療の専門家である医療者構成員は全員反対した。ここでの協議会
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の内容は、第 66 回がん対策推進協議会議事録を参照されたい。
60） ⚓回は、白血病治療のため欠席。
61） 送られてくるときにはまだ「案」としてある。
62） 2017 年⚔月 13 日 第 66 回がん対策推進協議会（議事録）での当事者構成員と
医療関係者による構成員と意識の違いが如実に表れた内容となっている。
63） 第 68 回がん対策推進協議会公開議事録をもとに一部紹介する。「ちょうど⚑年
前からこの会議に参加させていただいて、患者の方たちと、医療側の委員の方
たちが率直に意見を闘わせる。そうやって、健康政策をつくり上げていくとい
うのは、日本の健康政策の中でも非常にモデル的なやり方なのだなということ
を見せていただきました。意見が対立したこともありますけれども、きょうも
あった喫煙対策については、完全に医療側も患者側も一致したわけです。とこ
ろが、政治の世界では全くそうなっていないということを見ますと、政治家た
ちが、いかに医療現場や患者の意識からかけ離れたところで議論しているかと
いうことを感じます。政治家たち、特に自民党の人たちは、そういうことを自
覚すべきだと思います。 きょう、完全に一致する形で受動喫煙対策の意見がま
とまったわけですから、事務局の皆さんには大変御苦労だと思いますけれども、
それをきっちり反映させた計画案をつくっていただきたいと思います。
64） 結局、受動喫煙に関する項目は、エビデンスに基づいているのにもかかわら
ず、当事者構成員の影響力が不足したためか、あいまいな表記にされ、結果と
して肺がん等をはじめとするがんの年齢調整死亡率は、先進諸国ほど低下しな
い結果となっている（Medical Trebune 新聞版：2019 年⚑月 24 日によりと、ア
メリカはタバココントロールの成果で、がん死亡率が 25 年で 27％低下したと報
じている）。
65） 生活習慣病といわれるようになっているがんは、国民の一人ひとりが意識しな
いと、がん基本計画の⚓本の柱である「予防」も効果的な「治療」も「がんと
の共生」も役には立たない。
66） 行動変容とは、習慣行動を修正しようとする理論と方法。がんに関する情報が
あるだけでは、がんの予防も、効果的な治療も、がんとの共生も効率的に改善
するわけではない。
67） 追記された部分は、「B 型肝炎ウイルス対策について、治療薬・治療法の開発
に向けた研究を推進する旨を追記させていただきました」とある。計画本体の
根幹にかかわることとは言えない内容となっている。
68） 本来のパブリック・コメント手続は、行政手続法第⚖章 意見公募手続き等
（第 38 条から第 45 条）に定められていて、国民の権利利益の保護に役立つよ
う、意見募集期間も原則公開日から起算して 30 日以上とされている。広く国民
に周知し意見を公募するなら、行政手続法に則った募集期間と全内容を公開す
ることは最低限必要な条件である。
69） 言い換えると、全都道府県のがん対策が充実しなければ日本のがん対策の充実
はあり得ないことになる。今井照が書著のなかで論じている自治体の重要性を
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引用すると、自治体は国とは別の機能を持ち、「ミニ国家」ではなく、それぞれ
に個性を持った別の存在であるからこそ（今井照 2017：62）、都道府県のがん対
策が重要となる。
70） 平成 20 年⚔月⚑日付健発第 0401016 号厚生労働省健康局長通知により、明確
な指針が示され、研修会終了医師の氏名等が登録される。
71） 小野のロジック・モデル基本構造とは、「政策・施策・事業」の構造を、資源
の投入から政策の成果が発現するまでの理論的過程をモデル化したもの。概要
としては、「アウトプット」→「中間アウトカム」→「分野別アウトカム」の構
造を用いて一定の妥当性を持った評価を行う手法（小野 2013：21-37）。アドボ
ケート育成に大きな役割を果たしているがん政策サミットでは、ロジック・モ
デルによる政策決定の手順と効果予測を取り上げ、小野による研修の機会を設
け、埴岡健一により「最終目標」を達成するために必要なあるべき姿を考える
手法としてアドボケートの人材育成を行っている。厚生労働省も、2017 年⚗月
31 日付の各都道府県衛生主幹部（局）長宛通知「疾病・事業及び在宅医療に係
わる医療体制について」で、ロジック・モデルの手法を取り入れた内容での医
療体制の政策循環を促している（厚生労働省医政局地域医療計画課長 2017「疾
病・事業及び在宅医療に係わる医療体制について」：⚓-⚔）。
72）「当事者の位置づけ」とは、政策決定等の大きな枠組みの中で、「当事者」がど
のような位置づけにいるのか理解することの重要性とした。
73） 理由としては、当事者の人材育成充実と、当事者としての位置づけへの理解が
関連しているからである。当事者としての位置づけを、過大評価もしくは過小
評価している記述が多くみられた。
74） 現実的には民主的政党制を持った代表として当事者が立法府の場で一定の発言
力がなければ体制は変わらないが、本稿では行政における参画についての検討
にとどめる。
75） 現にこのタイプのアドボケートの⚙割以上が、がん計画策定課程にはある程度
満足しているものの、「がん対策」への具体的な理解が不足している。そのため
当事者参画が行われていないように感じている。
76） がん基本計画は定期的に見直され、⚕～⚖年のスパンで計画を評価・策定して
いる。多くの地方自治体にはがん条例があり、その自治体独自のがん計画を策
定し、その地域にあったがん対策を行っている。
77） 行政が、異なる価値観・能力等を有する様々な主体と公的任務を実施し、多様
な価値観の実現を図るために、多者協議と合意形成を重ねていく協働（大久保
2011：224）
78） この点をがん対策策定過程における多様ながんアドボケートの活動形態と参画
に当てはめて論じてみたい。国をはじめ各地方自治体で、がん計画策定時にお
いて当事者の意向を尊重させるために当事者が計画策定に構成員として参画し
ている。しかし、どのような基準で選ばれ、どのような意見をどれほど述べて
いるのかわかっていない。加えて、当事者参画が、策定されたがん計画に有益
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に関与しているのかどうかを測る尺度もない。誤解を恐れずに言うなら、がん
計画策定への当事者構成員の登用は、計画策定時における当事者参画の「アリ
バイ工作」の可能性すらある。国のがん基本計画策定においても、都道府県の
がん計画策定においても、構成員の任命条件には明確な基準等があるわけでは
ない。「有識者」や「専門家」と同様に、職能集団でもないのにそれぞれの属性
組織の代表として構成員となっている。がん当事者の場合を推測すると、患者
会や患者支援組織の代表などが任命されているが、がんの種類はあまりにも多
く治療効果の状況も違いすぎるため、「がん患者」とひとくくりにすることはで
きないのが現実である。そこで活動を長期に行っている団体や都市部で活発な
活動を行っている、所謂「目立つ当事者」に偏りがちな傾向がある。そのため、
対策や支援が必要であるものの、活動することすらできない分野は取り残され
る可能性がある。
79） 医療計画における市民参画に関して、佐伯晴子らによる医療政策実践コミュニ
ティー（H-PAC）⚒期研究班『医療政策決定プロセスにおける住民・患者の参
画』がある。それによると、全ての都道府県で患者・住民参画により医療計画
が策定されているわけではなく、主体であるはずの住民への医療計画に対する
理解度にも格差がみられるという。
80） 長野県医療審議会の公募委員募集要項では、応募資格に条件を明記し、医療に
関する小論文の提出を求めているとある（佐伯他 2013：15）。医療計画のよう
に、専門的知識が必要な分野での当事者構成員が、体験知を政策提言できるか
どうかの見極めと透明性を持って行っている好事例といえる。
81） 神奈川県大和市の政策形成への市民参加においては、大和市自治基本条例の中
にある政策形成等の過程に市民が参加することの権利を明記し、「市民参加」に
関する項目を執行機関に義務付けるため管理原則に組み入れ、別途「市民参加
推進条例」を制定している。この中で、公募委員を募集する際に、住民の関心
を高めるための工夫として参加したい市民登録制や政策提案の提出等に関する
条項を明記している。
82） 選挙などでの公約として取り上げられることは皆無である事等から推測する
と、がん対策は、福祉・健康づくり・介護サービスの一部として取り扱われ、
政策の成果になりにくく、有権者に訴える効果が薄い可能性がある。
83） 当事者参画を可視化する方法として、アドボケートの代表制について考えてみ
る時、「誰が参画するか」、「何名いたら適切なのか」などを選挙に置き換えると
比較的わかりやすい。政治の世界では民主的正統性を得るために選挙を行う。
そして、形式的には一定数の市民の代表としての地位を得る。これは、一見合
理的に見えるが、杉田が言うように、このような仕組みをもってしても、私た
ちの意思自体があいまいなまま行われるので、代表するものも代表されるもの
もあいまいさのまま事が進んでいく（杉田 2013：30-36）。しかし代表は便利
で、物事を決める時、必要な道具として重宝される。筆者がこの論文に取り組
むきっかけになったのも「患者の代表」という言葉だった。行政や議会は、「わ
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かりやすいがん患者の代表」がいたなら、意見を聞きやすいであろう。がん患
者代表の意見は、がん患者の総意とみることができるからでる。しかし、政治
の世界の民主的正統性と違って、それぞれの分野に複数の代表を選出するわけ
にはいかず、少数の「代表者」を便利な道具として簡単に担保することはでき
ない。現実的にどうしたら良いのかが悩ましいところである。
84） 今井による、「政治的共同体」の記述を引用した（今井 2014：209-210）。「政治
的共同体」は、がん対策においても、市民と自治体によるその地域特有の課題
解決に向かっていく手段となる。
85） 地方分権が叫ばれている今、日本のどこに住んでいても、その地域の課題を知
るがんアドボケートが、その体験知を必要に応じて明言化できるような仕組み
づくりが求められている。この点は「がんアドボケート・アンケート」からも
読み取ることができる。
86） ⚙道府県は首長提案である。
87） 当事者やアドボケートの声を反映させるため、民主的正統性を持った議員を動
かし、議員提案として成立したといえる。アンケートによると条例制定が議会
で否決された自治体は無かった。
88） 茨城県は、2007 年と 2017 年のがんによる年齢調整死亡率の改善が比較的良く
（2007 年と 2017 年の改善率：約 83.6％）、かつ制定（2015 年 12 月 18 日）から
⚒年半を経過し、結果が表れている可能性が高い。また、県民ががん対策に参
画することを目指した施策を想定している。そこで、条例がどのように使われ
ているのかヒアリングを行った。その結果概要を以下に示す。
【茨城県議会事務局からの回答】
・平成 28 年（2016 年）⚔月に，疾病対策課（旧保健予防課）に「がん対策推進
室」を設置
・がん検診受診率 50％の目標達成に向けた取組を推進するため，平成 27 年
（2015 年）度に 20 億円のがん対策基金を設置。平成 28 年（2016 年）度に 10
億円を増額積立
・国民生活基礎調査（厚労省）における県内がん検診受診率は，各がんともに
前回調査時点よりも上昇。肺がんでは，条例の目標とする受診率 50％を達成
【国民生活基礎調査（厚労省）における県内がん検診受診率】
H28 調査：① 42.4％，② 51.0％，③ 42.2％，④ 46.2％，⑤ 42.5％
H25 調査：① 39.5％，② 44.2％，③ 36.8％，④ 44.8％，⑤ 41.7％
※ ①～⑤は，①胃がん，②肺がん，③大腸がん，④乳がん，⑤子宮頸がんで、
茨城県がん検診受診率は 2013 年と 2016 年を比べると、全国平均を上回る改
善率を示している（注図-⚑）。
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出典 国民生活基礎調査と茨城県の調査結果より筆者作成
注図⚑ 茨城県における、条例策定後（2016 年）と策定前（2013
年）のがん検診受診率比較
上記の内容以外にも、新たな支援策に取り組み、がんとの共生を施策として行
っていることが、県のホームページをみても解る。
89） また、山梨県のがん対策において、がん条例を施策に活用している状況を、が
ん対策推進協議会資料より調査した。その結果、以下のような利用が認められ
た（注表-⚑）。
注表-⚑ 山梨県がん対策推進計画と山梨県がん対策推進条例の関係
がん対策大項目 施策内容 該当条例
がん予防
生活習慣の改善 条例第⚕条、第 16 条⚓項
早期発見 条例第⚙条第 4,5 条、第 15 条
がん医療の充実
ゲノム医療の推進 条例第 11 条
がん医療の均てん化 同上
チーム医療の推進 同上
がんリハ、支持療法の充実 条例第 11 条⚖項、第 18 条
希少がん対策 条例第 11 条
小児・AYA世代のがん対策 同上
がん登録の活用 条例第 17 条
がんとの共生
診断時からの緩和ケア 条例第 12 条
相談支援・ピアサポートの充実 条例第 22 条
在宅療養の支援 条例第 14 条
就労への支援 条例第⚕条 .第⚖条⚒項 .第 20 条
ライフステージに応じた相談支援 条例第 21 条
基盤整備
新たな治療研究 条例第 18 条
医療人財育成 条例第 11 条
がんへの理解促進 条例第⚘条⚑項
出典 山梨県がん対策推進協議会資料より筆者作成
90） 当事者が参画し協議して策定されたがん計画だとしても、それはあくまでも案
の段階でありそのまま施策として具体化されるわけではない。議員の賛同を得
当事者参画と公共政策
147
なければならない。この案に当事者の意見が反映されていることが明確である
なら、地域のニーズに応える必要があるため、議会の賛同は得られやすくなる。
これら一連の作業は、専門の部・課がない状況で対応することは不可能に近い。
特に都道府県では、少数の職員で担当せざるを得ず、たった一名の職員（役割
上だけだとはいっても）だけが担当者になることもある。
91） 参考までに、各都道府県のがん対策の成果指標の一つといえる「がんによる年
齢調整死亡率」を、がん対策基本法が施行されがん計画が策定された 2007 年
と、直近である 2017 年で比較し、その値の割合を「改善率」としてグラフにし
た（注図-⚒）。年齢調整死亡率は、がん対策の成果を数値化して評価するため
の総合的な指標の一つになるため、がん計画が策定された 2007 年と、その 10
年後を比較する際の目安になる。事務局の評価として示すものではないが、担
当事務局としての施策の成果がある程度可視化される図表ではないだろうか
（参考：≪注記≫（注図-⚓））。
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出典 国立がん研究センターがん情報サービスがん登録・統計「人口動態統計によるがん
死亡データ 1958 年～2018 年」をもとに筆者作成
※折れ線グラフの改善率は、数値が低いほど改善していることを示す
注図⚒ 都道府県別 75 歳未満がん死亡率と 2007 年と 201 年の改善率
92） がん対策推進基本計画での数値目標として掲げられている死亡率 20％減少と、
各都道府県の減少値及び、本アンケートでの解答がなかった自治体との関係を
注図-⚓に示す。
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出典 国立がん研究センターがん情報サービス「がん登録・統計」2018 公表より筆者作成
※グラフでのドット模様は、本アンケート協力アドボケートがいなかった自治体
※注図-⚓において、和歌山県は、本アンケート協力者がいなかったが、アンケート時点
では別の自治体に住民票を移していたためで、和歌山県民の活動として反映していない
ことをお断りしておく。いずれにしても、アドボカシー活動が盛んな自治体は、がん死
亡率減少に寄与しているように見える（結果を断言するには分析ができていないので、
筆者の感想にすぎないことをお断りしておく）。
注図⚓ 75 歳未満年齢調整死亡率目標値（20％減少）との差
93）「この人だったらがん当事者の代表として認められる」と多くの当事者が納得
できるようなアドボケートに「代表性」があると思われるが、民主的正統性を
もってしてもそのような代表者を担保することは難しい。しかし、杉田が述べ
ているように、「人びとの声を伝える回路はさまざまな形であったほうがいい」
（杉田 2013：52）。この点が第⚔章で述べてきた当事者参画のあるべき姿の複
雑性（アポリア）なのかもしれない。
94） 大久保が述べている「多元的協働」は、共通の認識を持つ多様なステークホル
ダーが対等なパートナーシップをもって、同じ目的のために協働する仕組みの
ことである。しかし、いまだに制度設計の段階ではなく、未成熟な仕組みにし
か過ぎない（大久保 2011：223-243）
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